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1 UVOD  
Cerebralna paraliza je telesna oviranost, ki prizadene gibanje in držo in je posledica 
nenapredujoče okvare možganov (Groleger Sršen, 2014). Beseda »cerebralna« pomeni, da so 
vzroki za težave v možganih, beseda »paraliza« pomeni težave z gibanjem in držo (Sonček, 
b. d.). Cerebralna paraliza ni nalezljiva bolezen, ni napredujoča in se ne izboljšuje (Žagar, 
2012). Pri vsakem posamezniku je izražena drugače, niti dva nista prizadeta na enak način. Pri 
nekaterih je komaj opazna, drugi pa lahko imajo težjo obliko (Sonček, b. d.). 
Cerebralna paraliza je najpogostejša bolezen, ki povzroča gibalno, telesno in duševno 
prizadetost. Kot takšna je velik družbeni in medicinski problem, a s tem tudi izziv, ki z iskanjem 
rešitev prinaša nova spoznanja na medicinski in družbeni ravni (Karapandža, 2007). Je ena od 
treh najpogostejših vseživljenjskih razvojnih motenj; drugi dve sta avtizem in duševna 
zaostalost. Vse tri povzročajo različne težave prizadetim posameznikom in njihovim družinam 
(Sankar in Mundkur, 2005). Svetovni dan cerebralne paralize obeležujemo prvo sredo v mesecu 
oktobru (Sonček, b. d.). 
Ljudje s cerebralno paralizo so tudi duševno prizadeti, kar je za mnoge najhuje, saj se v družbi 
obravnava kot nekaj manjvrednega (Babič, 2012). Bolezen je združena s socialno odvisnostjo 
in telesno invalidnostjo (Kramberger, Moličnik in Merc, 2009). 
Cerebralna paraliza je v večini držav najpogostejši vzrok za nastanek vseživljenjske 
invalidnosti v otroštvu. Po ocenah je na svetu 17 milijonov ljudi s to boleznijo (Graham idr., 
2016). Pojavnost cerebralne paralize je 2 do 2,5 na 1000 živorojenih otrok na svetu (Sankar in 
Mundkur, 2005). Pogosteje se pojavlja v nerazvitih državah, kjer je pojavnost kar tri- do petkrat 
večja kot v razvitem svetu (Kramberger idr., 2009). 
Slovenija je oktobra 2009 pristopila k Evropskemu registru za osebe s cerebralno paralizo 
(Jekovec Vrhovšek in Neubeuer, 2011). Radšel (2016) navaja, da je bilo novembra 2014 v 
Sloveniji v register vpisanih 372 otrok in najstnikov s cerebralno paralizo. Od tega jih je bilo 
367 živih, 5 jih je umrlo. Med obolelimi je bilo 210 dečkov. Od vseh otrok je bilo kar 337 
obolelih s spastično obliko. Po sistemu razvrščanja, ki temelji na funkcijah grobe motorike 
(angl. »gross motor function classification system« – v nadaljevanju GMFCS), otroke s 
cerebralno paralizo razvrščamo v pet skupin. Stopnjo I (najblažja oblika) je imelo 150 otrok, 
stopnjo V (najtežja oblika) pa je imelo 63 otrok. Epilepsijo je imelo 125 otrok, pri 224 so bile 
pridružene motnje (govorno-jezikovne, vedenjske motnje, motnje hranjenja in druge bolezni). 
Motnje vida je imelo 159 otrok, motnje sluha pa 29 otrok. 
Starši otrok s cerebralno paralizo so v prvi vrsti starši in hkrati laični oskrbovalci svojega otroka. 
Medicinske sestre so zato zelo pomembne za starše, saj potrebujejo pomoč, podporo in učenje. 
Skozi pripoved ene izmed mater otroka s cerebralno paralizo lahko bolje razumemo perspektivo 
staršev in jim s tem nudimo večjo in ustreznejšo podporo. Razumljivo je, da je vsaka zgodba 
matere invalidnega otroka posebna, saj je vsak od njih edinstveno bitje (Mađar, 2015). 
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1.1 Cerebralna paraliza 
Cerebralna paraliza ni nova motnja (Sonček, b. d.). Prvi jo je opisal sir William John Little 
(Sankar in Mundkur, 2005), po katerem se je bolezen sprva imenovala Littlova bolezen. Kot 
vzrok te bolezni je navedel travmo ob porodu. Konec 19. stoletja se je začel uporabljati izraz 
cerebralna paraliza (Kramberger idr., 2009; Sonček, b. d.). Na začetku so pozornost namenili 
le kostno-mišičnemu funkcioniranju in komplikacijam v gibalnem funkcioniranju, kasneje pa 
so se usmerili tudi na delovanje fine motorike, komunikacijo in prehranjevanje. V zadnjem času 
so se posvetili še drugim težavam, predvsem bolečini, ki prizadene osebe s cerebralno paralizo 
(Sonček, b. d.). 
Cerebralna paraliza je dobro znan izraz v nevrologiji. Začne se v otroštvu in se ohranja skozi 
celo življenje. Opisuje skupino trajnih motenj in motenj funkcijskih sposobnosti, ki povzročajo 
omejitve pri vsakodnevnih aktivnostih (Damjan in Groleger Sršen, 2010; Rosenbaum idr., 
2009). Pri cerebralni paralizi se izkaže največje število nevroloških motenj, ki so posledica 
okvare možganov. Je statična, nespremenjena motnja možganov, ki se ne povečuje in se ne širi 
na druge dele možganov (Žgur, 2011). 
Cerebralna paraliza torej ni napredujoča bolezen (Damjan in Groleger Sršen, 2010), temveč 
vseživljenjska invalidnost, z leti pa se težave lahko poslabšajo. Napoved resnosti težav je 
najbolj natančna pri dveh letih otrokove starosti (Sonček, b. d.). Cerebralne paralize ne moremo 
vnaprej napovedati niti ni vidna takoj po rojstvu. Medicina ne more točno odgovoriti na 
vprašanje, kaj je pri otroku povzročilo cerebralno paralizo, saj so vzroki lahko mnogi (Sonček, 
b. d.). Cerebralna paraliza ni dedna bolezen, se pa nekoliko pogosteje pojavlja pri dvojčkih 
(Karapandža, 2007; Žagar, 2012). 
1.1.1 Vzroki cerebralne paralize 
Žagar (2012) deli vzroke cerebralne paralize na prenatalne, perinatalne in postnatalne. 
Prenatalni vzroki so pomanjkanje kisika med nosečnostjo, nalezljive bolezni matere, različne 
zastrupitve, neskladnost krvnih skupin, sladkorna bolezen matere, jemanje nekaterih zdravil 
med nosečnostjo, multipla nosečnost in poškodbe. Med perinatalne vzroke spadajo dolgotrajni 
in težki porodi, kjer pride do krvavitve v možganih ali pomanjkanja kisika, ter majhna porodna 
teža (pod 2500 g). Postnatalni vzroki so lahko vnetja možganov, nalezljive bolezni po rojstvu 
in poškodbe glave. Navedeni postnatalni vzroki se pojavijo nekje do konca tretjega leta 
otrokove starosti (Karapandža, 2007; Žagar, 2012). 
Prenatalni vzroki predstavljajo približno 70 % vseh primerov cerebralne paralize, perinatalni 
20 % in postnatalni 10 % (Sonček, b. d.). Pojavnost bolezni je pri novorojenčkih, ki tehtajo 
manj kot 1500 g, kar 70-krat večja v primerjavi z novorojenčki, ki tehtajo nad 2500 g. 
Cerebralna paraliza se pri novorojenčkih, ki tehtajo od 500 g do 999 g, pojavlja v 10–18 % 
(Sankar in Mundkur, 2005). 
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1.1.2 Delitev cerebralne paralize 
Cerebralno paralizo glede na stopnjo telesne prizadetosti delimo na lažjo, zmerno in težko 
prizadetost. Oseba z lažjo prizadetostjo ne potrebuje posebne obravnave. Otrok pri aktivnosti 
ne potrebuje pomoči, vsakodnevne aktivnosti lahko opravlja povsem samostojno. Pri zmerni 
prizadetosti že nastopijo večje težave, ki se lahko pojavijo pri govoru ali hoji. Otrok posledično 
ne zmore več povsem samostojno opravljati določenih aktivnosti in zato potrebuje posebno 
obravnavo. Pri zmerni prizadetosti otroci običajno že potrebujejo ortopedske pripomočke. Pri 
težki prizadetosti potrebujejo popolno pomoč, saj sami niso zmožni opravljati vsakodnevnih 
aktivnosti, ker je invalidnost tako močna. V teh primerih je otrok doživljenjsko priklenjen na 
invalidski voziček in posteljo (Babič, 2012). 
Groleger Sršen (2014) opisuje cerebralno paralizo glede na prizadetost različnih organskih 
sistemov in posledično prizadeto funkcijo: 
1. Anatomska razporeditev okvar: spastična oblika, diskinetična oblika, ataksična oblika 
in mešana oblika. 
2. Anatomska razporeditev motene funkcije gibanja: hemipareza, dipareza in tetrapareza. 
3. Stopnja funkcionalnih sposobnosti: grobe gibalne veščine, funkcija rok, motnje 
hranjenja in požiranja, sposobnosti komunikacije, kognitivne sposobnosti, vid in sluh. 
Babič (2012) deli cerebralno paralizo na spastično, diskinetično oz. atetoidno, ataksično in 
mešano obliko. Spastična oblika cerebralne paralize, pri kateri pride do okvare možganske 
skorje, je najpogostejša. Kar 71,5 % ljudi s cerebralno paralizo ima spastično obliko te motnje. 
Pri tej obliki gre za povišan tonus mišic, ki se ne sprostijo. Zaradi zvišanega tonusa in težav pri 
gibanju pride do deformacij (Žagar, 2012). Te so lahko lažje ali težje. Pri lažjih lahko opazimo 
hojo po prstih, pri težjih pa so otroci nepokretni (Karapandža, 2007). Najpogosteje so prizadete 
okončine, lahko pa tudi vratne mišice, obrazne mišice in mišice prsnega koša (Babič, 2012). 
Pri diskinetični oz. atetoidni obliki cerebralne paralize pride do okvare bazalnih ganglijev. 
Prevalenca te oblike med ljudmi s cerebralno paralizo je 8,5 %. Zajema vse dele telesa in se 
kaže kot motnja drže. Gibi so hitri, pogosti, sunkoviti in nekontrolirani (Babič, 2012; Žagar, 
2012). Ta oblika se pojavlja pri otrocih, ki so ob rojstvu imeli zlatenico. Otrokov jezik in 
glasilke delujejo neusklajeno, zato imajo težave pri dihanju in požiranju (Karapandža, 2007). 
Ataksična cerebralna paraliza (okvara malih možganov) prizadene 1,5 % ljudi s cerebralno 
paralizo. Pri tej obliki gre za ohlapnost, tremor glave in rok, lahko pa je prizadet tudi govor 
(Žagar, 2012). Glavna značilnost je motnja ravnotežja in nesigurna hoja. Ataksična cerebralna 
paraliza večinoma nastopi v kombinaciji z drugimi oblikami in se redkokdaj pojavlja kot 
samostojna oblika (Babič, 2012). 
Pri mešani obliki cerebralne paralize (difuzna okvara možganov) pride do kombinacije različnih 
oblik cerebralne paralize (Žagar, 2012). 
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Karapandža (2007) navaja oblike cerebralne paralize glede na prizadetost okončin in motene 
funkcije gibanja. Tetrapareza je najtežja oblika, saj so prizadete vse štiri okončine. Hemipareza 
pomeni prizadetost ene strani telesa, diplegija pa pomeni večjo prizadetost spodnjih okončin. 
Diplegija se pojavlja pri 30–40 % ljudi s cerebralno paralizo, hemipareza pri 20–30 % in 
tetrapareza pri 10–15 % (Sankar in Mundkur, 2005). 
Sistem razvrščanja otrok s cerebralno paralizo na osnovi funkcij grobe motorike oz. GMFCS 
opredeljuje pet stopenj razvrščanja otrok s cerebralno paralizo (Kramberger idr., 2009; Sankar 
in Mundkur, 2005): 
‒ GMFCS I: skoraj normalna motorična funkcija, 
‒ GMFCS II: hodi samostojno, omejenost pri teku in poskokih, 
‒ GMFCS III: na daljše razdalje uporablja pripomočke za hojo in invalidski voziček, 
‒ GMFCS IV: zmožen stati, minimalna možnost hoje, odvisen od invalidskega vozička, 
‒ GMFCS V: ne sedi samostojno in ne kontrolira položaja glave, je povsem odvisen. 
 
Slika 1: Sistem razvrščanja otrok s cerebralno paralizo na osnovi funkcij grobe motorike (Sonček, b. d.) 
Na sliki 1, kjer je povzet sistem razvrščanja po Sonček (b. d.), so te stopnje tudi slikovno 
prikazane. Vidimo, kako je otrok mobilen pri posamezni stopnji od I do V. 
1.2 Pridružene zdravstvene težave 
Babič (2012) navaja, da se poleg telesne prizadetosti pojavljajo še: duševna prizadetost, 
epilepsija, motnje vida, sluha in govora, čustvene in vedenjske motnje, motnje učenja, problemi 
socialnega in poklicnega prilagajanja. Duševna prizadetost se pojavlja pri 60 % pacientov s 
cerebralno paralizo (Sankar in Mundkur, 2005). Cerebralno paralizo, ki je predvsem motnja 
motoričnega sistema, spremljajo še primanjkljaji na emocionalnem, kognitivnem in socialnem 
področju (Žagar, 2011). Ljudje s cerebralno paralizo imajo še dodatna obolenja, kot so: 
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epileptični napadi, inkontinenca, okužbe urinskih poti, težave z vidom in sluhom (Jekovec 
Vrhovšek in Neubeuer, 2011). Določene težave se pri cerebralni paralizi pojavljajo pogosteje 
kot pri drugih ljudeh, pridružene težave pa so pogostejše pri osebah, ki ne hodijo (Sonček, b. d.). 
Pri mnogih posameznikih pridružene motnje vplivajo na vsakodnevne aktivnosti in lahko 
povzročajo še večje težave in omejitve kot motorične motnje, ki so značilne za cerebralno 
paralizo (Rosenbaum idr., 2009). Pri otrocih v šolskem obdobju lahko vplivajo tudi na šolsko 
uspešnost (Žgur, 2011). 
Motnje prehranjevanja in pitja 
Težave pri prehranjevanju in pitju so pri otrocih zelo pogoste. V oceni teh težav Groleger Sršen 
(2014) omenja lestvico DMSS (angl. »Dysphagia Management Stating Scale«), s katero 
razvrščamo težave v pet stopenj: I. brez motnje oz. ni odstopanj pri prehranjevanju in pitju; 
II. blaga motnja, kjer lahko pride do zavračanja hrane, a se uravnava s prilagojeno dieto in 
zdravili; III. zmerna motnja, pri kateri je tvegana oblika prehranjevanja in pitja ali zavračanje 
hrane, a se izboljša z omejitvami pri dieti in s prilagojeno tehniko prehranjevanja; IV. težja 
motnja, pri kateri kljub omejitvam pri dieti in prilagojeni tehniki pride do zapletov pri dihanju 
in prehranjenosti; V. težka motnja, pri kateri se uporablja način prehranjevanja po sondi 
(Groleger Sršen, 2014). Po gastrostomi se hrani eden od 15 pacientov s cerebralno paralizo 
(Sonček, b. d.). Težave s hranjenjem, nezmožnost požiranja in slinjenje lahko povzročajo 
počasno rast otroka (Sankar in Mundkur, 2005). 
Motnje v komunikaciji 
Kar 38 % otrok s cerebralno paralizo ima težave na področju komunikacije. Lahko je zmanjšana 
možnost oblikovanja govora ali pa se govor niti ne razvije (Groleger Sršen, 2014). S težavami 
žvečenja in požiranja se običajno pojavijo tudi govorne težave (Žagar, 2012). Pri teh težavah 
lahko pomaga logoped. Veliko otrok se nauči govornega sporazumevanja, težko prizadetim pa 
pomaga mikrotehnološka komunikacija, saj eden od štirih otrok s cerebralno paralizo ne more 
govoriti (Sonček, b. d.). 
Motnje vida in sluha 
Motnje vida in sluha ima 25 % otrok s cerebralno paralizo, motnje govora pa 40 % (Karapandža, 
2007). Zaradi motenj v mišičnem tonusu se pojavijo vidni primanjkljaji (Žagar, 2011). Z vidom 
je najpogosteje povezano škiljenje. Večina otrok ima težave pri reševanju sporočil, ki jih dobijo 
prek vida (Žagar, 2012). Lahko pride do okvare kortikalnega vida, nekaj jih je slepih. Motnje 
sluha so povezane z atetonično obliko cerebralne paralize (Žagar, 2012). Stopnje izgube sluha 
so povezane s tem, kateri del možganov je poškodovan (Žagar, 2011). Pogosta so vnetja 
srednjega ušesa, kar povzroča težave s sluhom (Sonček, b. d.). Motnje v percepciji so posledica 
nenormalnega delovanja možganov; zaradi tega ne morejo dojeti prostora in ne presojajo 
razdalje (Žagar, 2012). Slepota se pojavi pri enem od 10 pacientov s cerebralno paralizo, pri 
enem od 25 se pojavi gluhota (Sonček, b. d.). 
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Nevrološke motnje 
Epilepsija je po navadi pridružena cerebralni paralizi. Prizadene enega od treh otrok s 
cerebralno paralizo, vendar se ne ve točno, kdaj se bodo napadi sploh pojavili (Žagar, 2012; 
Sonček, b. d.). Epileptični napadi se pojavijo v zgodnjem otroštvu, pojavljajo pa se vse vrste 
epileptičnih napadov. Pri tako prizadetih otrocih je zelo težko oceniti stanje zavesti pri napadu, 
zato je najbolje narediti elektroencefalografijo (v nadaljevanju EEG) (Knežević Pogačev, 
2010). Umrljivost je dvakrat večja, če ima otrok epileptične napade. Epilepsija se pogosteje 
pojavlja pri spastični tetraparezi in hemiparezi kot pri pacientih z diplegijo ali ataksično 
cerebralno paralizo (Sankar in Mundkur, 2005). Pogostejša je pri težkih oblikah cerebralne 
paralize (Karapandža, 2007). Zelo pomembna je antiepileptična terapija in spremljanje 
otrokovega počutja (Žagar, 2011). 
Motnje gibanja 
Eden od treh otrok s cerebralno paralizo ne more hoditi (Sonček, b. d.). Motnje gibanja so zelo 
očitne, kvaliteta gibanja in vzorci gibanja niso več normalni. S tem, ko se otrok ne giba pravilno, 
prihaja do tega, da ne more raziskovati in prijemati predmetov, omejena je njegova 
samostojnost, izgubi samozaupanje in ni motiviran (Krušec, 2011). Lahko pride do kontraktur, 
deformacij in izpaha kolkov. Da se izognemo operativnemu zdravljenju, moramo opravljati 
pravilno in redno fizioterapijo, uporabiti ustrezne pripomočke za sedenje, hojo in zdravila 
(Karapandža, 2007). Eden od treh otrok s cerebralno paralizo ima težave z izpahom kolka, zato 
svetujejo kontrolo z rentgenom na šest do dvanajst mesecev. Samostojno sedenje pred drugim 
letom starosti je napoved hoje (Sonček, b. d.). Če otrok ne sedi samostojno pri 4 letih in če ne 
hodi do 8. leta, verjetno ne bo nikoli shodil (Žagar, 2011). 
Bolečina 
Pri treh od štirih otrok s cerebralno paralizo se pojavlja bolečina (Sonček, b. d.). Bolečina se pri 
otrocih s cerebralno paralizo pojavlja pri vseh stopnjah motorične prizadetosti. Težko jo je 
prepoznati in oceniti, še posebej, če nam otrok tega ne more povedati (Kos, 2013). Otroci z 
zmerno in hudo obliko cerebralne paralize imajo kronično bolečino. Simptomi bolečine se 
kažejo kot vedenjske težave, slabo spanje in nesodelovanje pri vsakodnevnih aktivnostih. 
Kronična bolečina vpliva na kakovost življenja (Kolenc in Čamernik, 2015). S starostjo lahko 
bolečina narašča (Kos, 2013). 
Motnje uriniranja 
Težave s kontrolo mehurja ima vsak četrti otrok s cerebralno paralizo, saj zahteva uporabo več 
mišic. Po navadi se otroci s cerebralno paralizo naučijo uporabljati stranišče med 3. in 10. letom 
starosti. Če se otrok do takrat ne nauči uporabljati stranišča, mora k urologu (Sonček, b. d.). 
Lahko pride tudi do inkontinence urina (Vovk, 2007). 
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1.3 Diagnoza in oblike zdravljenja 
Klinična slika cerebralne paralize se razvija postopoma, z otrokovim razvojem, učenjem, 
opravljanjem vsakodnevnih aktivnosti, terapijami, staranjem in drugimi dejavniki (Rosenbaum 
idr., 2009). Spremljajoča obolenja in težave so tiste, ki najbolj ovirajo natančno diagnozo in 
zdravljenje (Kramberger idr., 2009). Na osnovi vzroka, zakaj je prišlo do cerebralne paralize, 
se predvideva potek bolezni, sekundarne zaplete, odloča o načinu zdravljenja in načrtuje 
obravnavo (Damjan in Groleger Sršen, 2010). 
Nekateri znaki se lahko pojavijo že v prvih mesecih življenja. To so: nenavadno in neprestano 
jokanje, razdražljivost, ohlapnost, otopelost, tresavica rok in nog, težave s sesanjem in 
požiranjem, vročinski krči in nenavadno zvijanje telesa. Po šestih mesecih se lahko pojavi tudi 
nesimetričnost gibov, težave pri žvečenju hrane in stisk dlani v močne pesti (Babič, 2012). Pri 
dojenčkih, mlajših od 6 mesecev, cerebralne paralize ni mogoče diagnosticirati, razen če so 
primeri zelo težki. Vzorci cerebralne paralize se začnejo kazati kasneje, prvi znaki so zamuda 
pri razvojnih mejnikih in nenormalni mišični tonus (Sankar in Mundkur, 2005). 
Diagnozo postavimo glede na značilne klinične znake in simptome. Ko posumimo, da gre za 
okvaro možganov, pri otroku opravimo slikovne preiskave, kot sta magnetna resonanca (v 
nadaljevanju MRI) in računalniška tomografija (v nadaljevanju CT), diagnozo pa se po navadi 
postavi pred drugim letom otrokove starosti (Groleger Sršen, 2014). Diagnoze ne moremo 
postaviti samo z enim pregledom, temveč otrokov razvoj opazujemo dlje časa v razvojni 
ambulanti. Preiskave za diagnosticiranje cerebralne paralize so: laboratorijske (hemogram, 
ionogram, testi koagulacije, jetrni testi, bilirubin, glukoza, amonijak, laktat, piruvat, ščitnični 
hormoni, mišični encimi, aminokisline v serumu, organske kisline v urinu, acidobazni status, 
hemokultura, pregled likvorja), serološke (toksoplazmoza, rubella, citomegalovirus, herpes 
simplex, HIV, varicella), slikovne (UZ, CT, MRI, MRS) in nevroradiološke preiskave (EEG, 
SSEP, vidni EP, slušni EP, EMG) (Karapandža, 2007). S slikovnimi preiskavami se lahko 
ugotovi tudi, kdaj je prišlo do okvare – pred porodom, med porodom ali po porodu (Damjan in 
Groleger Sršen, 2010). 
Z obravnavo otroka s cerebralno paralizo se po postavitvi diagnoze ukvarjajo različni 
strokovnjaki. Če zgodaj odkrijemo motnje razvoja in hitro ukrepamo, to vpliva na ugodnejši 
izid razvoja cerebralne paralize. Fizioterapija nudi podporo otroku in družini, svetuje pri 
pravilnem gibanju, kako preprečiti mišične in skeletne deformacije, pri opremi in pripomočkih 
ter kako izvajati vsakodnevna opravila (Groleger Sršen, 2010). 
Rehabilitacija otroka s cerebralno paralizo je proces, pri katerem je nujno sodelovanje celotnega 
tima strokovnjakov. Rehabilitacija mora biti kontinuirana, timska in individualno usmerjena ter 
prilagojena okolju, v katerem otrok živi. Cilji morajo biti vnaprej zastavljeni (Karapandža, 
2007). Upoštevati moramo otrokove težave, klinični pregled in ugotovitve intervjuja (Damjan 
in Groleger Sršen, 2010). Terapija mora vključevati ravnanje z otrokom. Otroka lahko naučimo 
pravilnega gibanja, najprej s tem, da pomaga, potem ga lahko začne izvajati sam. Bistveno je, 
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da otroku damo čim bolj normalne vzorce. Če pa je otrok starejši in ima že slabo postavljene 
vzorce ali se ne more premikati, naučimo starše pravilnega rokovanja (Krušec, 2011). 
Fizioterapija je najpomembnejša do prvega leta otrokove starosti in v obdobju razvoja. 
(Karapandža, 2007). Pozitivno vpliva na mišični tonus, otrokovo držo in gibanje. Pri gibih je 
zelo pomembna kvaliteta, zato se pri nevrofizioterapiji poskuša spremeniti nepravilne vzorce v 
pravilne. Spodbuja se razvoj gibalnih vzorcev in preprečuje nastanek kontraktur in deformacij. 
Pri tistih, ki hodijo, se osredotoči na večjo vzdržljivost, koordinacijo in spretnost (Krušec, 
2007). Otroku se omogoča, da doseže najvišjo stopnjo gibalne neodvisnosti (Karapandža, 
2007). Terapija mora biti za otroka zanimiva in prijetna. Otroci, ki imajo kontrakture in 
deformacije, imajo tudi bolečine, zato je nujna protibolečinska fizioterapija. Z relaksacijskimi 
položaji in ročno masažo se otroci počutijo bolje (Krušec, 2007). 
Respiratorna fizioterapija pomaga tistim z zmanjšano pljučno kapaciteto. Pri terapiji se izvaja 
dihalne vaje, spirometrijo, asistirano izkašljevanje in vibracijske masaže (Krušec, 2007). Zelo 
pomembna je tudi delovna terapija, saj razvija senzomotorične, kognitivne in psihosocialne 
spretnosti. Otroci se naučijo uporabljati medicinsko-tehnične pripomočke (Krušec, 2007) in 
prilagoditev na vsakodnevne aktivnosti (Karapandža, 2007). 
Logopedija pomaga pri komunikaciji. Spodbuja se izgovorjava posameznih glasov, besed in 
kognitivni razvoj otroka (Karapandža, 2007). Razvija sposobnosti sporazumevanja, uporabo 
pripomočkov in simbolov ter poučuje sogovornike (Groleger Sršen, 2014). Cilj je, da glede na 
svoje zmožnosti otrok optimalno razvije govorno-jezikovne sposobnosti (Krušec, 2007). 
Terapija z injekcijami botulina se je pojavila v zadnjem desetletju. To zdravilo se daje v mišico, 
da jo delno ohromi za več mesecev (Karapandža, 2007). Za tri do šest mesecev povzroči 
mišično oslabelost. V tem času daje možnost terapevtu, da mišico bolje razteguje. Aplikacija 
botulina se izvaja v anesteziji (Babič, 2012). Pretirana uporaba povzroči mišično oslabelost, 
tako da moramo biti pri tem zelo previdni (Kolenc in Čamernik, 2015). 
Ortopedsko zdravljenje se uporablja, če z ostalimi terapijami ne moremo doseči določenih 
funkcij ali če so deformacije prehude. Operacijo se naredi, če pride npr. do izpahov kolka, 
skolioze ali deformacij okončin (Karapandža, 2007). 
Obravnava otrok s cerebralno paralizo ne zahteva samo strokovnjakov s področja medicine, 
ampak tudi s področja socialnega varstva, šolstva in zakonodaje (Karapandža, 2007). Starši 
najboljše poznajo svojega otroka, a so včasih njihova pričakovanja previsoka, zato jih je 
pomembno seznaniti z realnostjo in otrokovimi zmožnostmi (Žagar, 2011). Da bi bilo življenje 
ljudi s cerebralno paralizo bolj kakovostno, bi morale biti ustrezne oblike rehabilitacije in 
ustrezni pripomočki dostopnejši (Jekovec Vrhovšek in Neubeuer, 2011). 
Za ljudi s cerebralno paralizo bi morali urediti posebni center, saj se starši v osnovnem 
zdravstvenem varstvu srečujejo z zdravstvenimi delavci, ki ne razumejo in ne poznajo dovolj 
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dobro njihovih težav. V centru pa bi lahko bili brez dolgih ur čakanja in brez odvečnih poti 
obravnavani bolj kakovostno (Jekovec Vrhovšek in Neubeuer, 2011). 
1.4 Zdravstvena nega pacienta s cerebralno paralizo 
Zdravstvena nega je stroka, ki je usmerjena v ohranjanje, krepitev in povrnitev zdravja. Nosilka 
nege je medicinska sestra, ki mora prepoznati potrebe bolnega otroka in mu pomagati. Otroka 
mora čim bolje poučiti o njegovi bolezni, da zmanjša njegove strahove in prepreči napačen 
pogled na njegovo bolezen. Vsi ljudje imajo osnovne potrebe, tako zdravi kot bolni. Če človek 
ne more samostojno opravljati teh aktivnosti, potrebuje za to pomoč (Vovk, 2007). 
Pri obravnavi otroka s cerebralno paralizo mora medicinska sestra imeti dodatna znanja in 
izkušnje. Vedeti mora, kako delati z otroki pri oblačenju, dviganju, kopanju, hranjenju. Med 
vsemi strokovnjaki je medicinska sestra tista, ki preživi največ časa z otroki s cerebralno 
paralizo in njihovimi starši, zato mora tudi njih naučiti osnov, kaj početi in kako pravilno 
ravnati. Pri otroku s cerebralno paralizo so najpomembnejša prav področja, s katerimi se 
ukvarja zdravstvena nega (Karapandža, 2007): 
‒ skrb za osebno higieno, 
‒ hranjenje in pomoč pri hranjenju, 
‒ program oskrbe inkontinentnih otrok, 
‒ preprečevanje preležanin, 
‒ nadzor in prilagoditev okolja, 
‒ uporaba ustreznih pripomočkov, 
‒ spodbujanje samostojnosti, 
‒ aplikacija zdravil, 
‒ preprečevanje posledic nemobilnosti. 
Če je otrok z motnjo v telesnem in duševnem razvoju omejen v gibanju oz. nepomičen, moramo 
zdravstveni delavci oz. starši poskrbeti za gibanje in spreminjanje položajev (Hitejc, 2001). Pri 
vseh življenjskih aktivnostih se mora upoštevati pravilen način rokovanja. Pri gibanju moramo 
slediti ritmu pacienta, ne smemo prehitevati njegovega giba in moramo mu dati dovolj časa za 
spremembo položaja. Izogibati se je treba hitremu in nenadnemu gibanju, delo mora potekati z 
občutkom in počasi. Ker je strah pogosto vzrok mišičnih krčev, mora medicinska sestra 
preprečevati neprijetne izkušnje in pacientu s cerebralno paralizo vedno nuditi podporo 
(Brenčič, 2008). Življenjske aktivnosti moramo opravljati glede na otrokov razvoj. Za pravilno 
rokovanje z otrokom morajo poskrbeti vsi zdravstveni delavci, naučiti se ga morajo tudi starši. 
S tem otrok izboljšuje vzorce drže in gibanja in tako pride do primernejše mišične napetosti in 
drže telesa (Hitejc, 2001). 
Zdravstvena nega otroka s cerebralno paralizo z lažjo, zmerno ali težjo motnjo v telesnem in 
duševnem razvoju mora biti usmerjena k zadovoljevanju osnovnih življenjskih potreb. 
Prizadete moramo sprejeti kot ostale ljudi in jih ne smemo stigmatizirati. Tudi oni morajo živeti 
normalno, polno in smiselno življenje (Vovk, 2007). 
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Medicinska sestra mora prepoznati (besedno in nebesedno izražanje) in oceniti bolečino ter jo 
s pomočjo tima in staršev preprečevati in lajšati (Kolenc in Čamernik, 2015). Bolečini bi morali 
posvečati več pozornosti, programi zdravljenja bolečine pa bi morali biti dostopnejši (Kos, 
2013). 
Zdravstvena nega je izredno zahtevna, saj nekatere osebe ne morejo oceniti in izraziti svojega 
počutja ter zdravstvenega stanja. Zato morajo imeti medicinske sestre veliko znanja in izkušenj, 
da lahko prepoznajo simptome in znake posameznih stanj (Brenčič, 2008). 
1.5 Druge oblike pomoči 
Zelo dragoceni so predlogi in izkušnje nevladnih organizacij, kot so Sonček, Sožitje, Ustanova 
za otroško nevrologijo, Društvo Liga proti epilepsiji in ostale (Jekovec Vrhovšek in Neubeuer, 
2011). V nadaljevanju so opisana nekatera društva za pomoč pacientom s cerebralno paralizo 
in njihovim svojcem. 
Zveza društev za cerebralno paralizo – Sonček je bila ustanovljena leta 1983. Je neprofitna, 
nevladna in nepolitična nacionalna invalidska organizacija, v kateri je združenih 15 regijskih 
društev. Združuje več kot 4000 oseb s cerebralno paralizo, njihovih svojcev in delavcev. Sonček 
se zavzema za enake možnosti vseh prebivalcev, ne glede na njihove sposobnosti. Zastopa 
stališča društev in se dogovarja o skupnih nalogah z ostalimi invalidskimi organizacijami v 
Sloveniji in po svetu. Vključuje se v Mednarodno združenje za osebe s cerebralno paralizo in 
Evropsko združenje ponudnikov storitev za osebe z invalidnostjo. Vizija zveze Sonček je 
ustvariti okolje, ki bo sprejemalo drugačnost (Sonček, b. d.). 
Zveza Sožitje, zveza društev za pomoč osebam z motnjami v duševnem razvoju Slovenije, je 
samostojna, nestrankarska, neprofitna in prostovoljna organizacija. Ustanovljena je bila leta 
1963 in združuje 52 društev, ki delujejo po celotni Sloveniji. V zvezo je vključenih 15.500 oseb 
z motnjami v duševnem razvoju, njihovi sorodniki, strokovnjaki in drugi občani. Zveza Sožitje 
izvaja devet programov na državnem nivoju: vseživljenjsko učenje oseb z motnjami v 
duševnem razvoju, družinski program, osebno asistenco, dnevni center, posebne strokovne 
pomoči – pravna pomoč, informativno in publicistično dejavnost, zagotavljanje prilagojenih 
prevozov invalidov, organiziranje in izvajanje športa in rekreacije ter spodbujanje in izvajanje 
kulturnih dejavnosti (Zveza Sožitje, b. d.). 
Društvo Vesele nogice je društvo za pomoč otrokom z zaostankom v razvoju na različnih 
področjih. Ustanovili so jo starši otrok s cerebralno paralizo in drugimi razvojnimi zaostanki 
leta 2012. Za to so se odločili, ker so njihovi otroci v zdravstvu deležni premalo strokovne 
pomoči, ta pa je v času razvoja zelo pomembna. Njihovi cilji so zagotoviti terapije otrokom v 
bližini kraja bivanja, zagotoviti potrebne pripomočke, pomagati pri premagovanju socialnih 
stisk v družini, zagotovitev čim lepšega otroštva in sprejemanje otrokove drugačnosti ter se 
povezovati z drugimi društvi in institucijami (Vesele nogice, 2012). 
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1.6 Starši otrok s cerebralno paralizo 
Živeti v družini s težko bolnim otrokom je, kot da bi doživeli potres (Husebø, 2009). Svet za 
starše postane drugačen, vanje se naseli bolečina (Mađar, 2015). Za svojce se življenje in njihov 
vsakdan v trenutku spremeni. Stvari, ki so se prej zdele bistvene, izgubijo pomen (Husebø, 
2009). Starši pričakujejo, da bodo imeli zdravega, živahnega otroka. Ko se jim rodi invaliden, 
kronično prizadet otrok, doživijo veliko izgubo. Poruši se jim svet in uniči to, kar so pričakovali 
od prihodnosti. Starše preplavijo čustva, kot so bes, občutki krivde in razočaranje (Juul, 2010). 
Občutek krivde poznajo starši bolnih otrok zelo dobro. Ko mati izve, da je njen otrok bolan, so 
njena vprašanja, zakaj se to dogaja ravno njej, zakaj prav njen otrok, od kod to izvira, ali mu je 
kako škodila. Vsak starš sprejme to drugače. Nekateri brskajo po spominu, da bi izvedeli vzrok 
bolezni, drugi velikokrat obiskujejo bolnišnice, da bi izvedeli čim več o bolezni, tretji pa 
mislijo, da jih je doletela božja kazen. Starši si zelo dolgo očitajo, čutijo namišljeno krivdo, 
dokler ne sprejmejo resničnosti (Restoux, 2010). 
Proces soočanja in sprejemanja otroka z motnjo v telesnem in duševnem razvoju je za vse 
družinske člane zahtevna življenjska preizkušnja (Trtnik, 2007). Stopnje, skozi katere gredo 
starši, ko izvejo, da ima njihov otrok hudo bolezen, se lahko primerjajo s petimi fazami 
žalovanja po Kübler-Ross (Kreft Hausmeister, 2014; Restoux, 2010): 
‒ Zanikanje: starši so pretreseni, osupli, ne morejo sprejeti novice, ker je tako strašna. 
‒ Jeza: starši so jezni na zdravnike, ker bolezni ne pozdravijo, jezni so na družino, ker ni 
storila vsega, jezni so na družbo, ker jih izključuje. 
‒ Pogajanje: starši sprejmejo diagnozo, ne pa prognoze; sprejmejo tisti del, ki manj boli, 
in še vedno mislijo, da se bo bolezen pozdravila. 
‒ Depresija: starši žalujejo za normalnim otrokom, zapirajo se vase, prekinejo stike s 
prijatelji, družinskimi člani. 
‒ Sprejetje: starši sprejmejo resničnost in otrokovo bolezen. 
Kako starši sprejmejo otrokovo invalidnost, je odvisno od njihove osebnosti, čustvene 
naravnanosti, od otrokovega spola in starosti, naravnanosti okolja, vere in medsebojne 
povezanosti (Trtnik, 2007). 
Materi je težko, ko gleda zdrave otroke, kako tečejo, skačejo, se smejijo, igrajo. Zavida 
materam, ki imajo zdravega otroka, in čuti, da s svojim otrokom ne more k njim. Nato se 
sprašuje, kdo bo pomagal njenemu otroku, če ne ona; kdo mu bo pokazal svet; kdo ga bo imel 
rad, če ne ona. »Tu sem zato, da bom njegove roke, noge, gibanje, tu sem, da ga peljem naprej 
v življenje, tu sem, da bo videl ves svet: to je moj sin, ima cerebralno paralizo in resnično je 
poseben, poglejte, jaz to lahko, hočem, da se dotakneva zvezd,« so besede matere, ki je napisala 
knjigo Markovi koraki, v kateri opisuje življenje otroka s cerebralno paralizo (Mađar, 2015, str. 
10). Večina staršev na koncu sprejme bolezen kot del svojega življenja (Kreft Hausmeister, 
2014). 
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Starši so se v takem primeru pripravljeni zatekati v skrajnosti. Nekateri se ukvarjajo z 
ustvarjanjem boljših razmer za otroka, nekateri pa s tem, da bi od oblasti dobili finančno in 
praktično pomoč za otroka; nekateri se sprijaznijo s stanjem otroka, nekateri pa iščejo vse 
načine, kako bi otrok ozdravel (Juul, 2010). 
Informacija, da je otrok bolan, ne pretrese samo družine, ampak vse, ki so mu blizu (Husebø, 
2009). Na preizkus postavi povezanost in medosebne odnose (Mađar, 2015). Družinske in 
prijateljske vezi so na preizkušnji, nekatere vezi se okrepijo, druge pa propadejo (Restoux, 
2010). 
To, da je v družini bolan otrok, lahko deluje kot prepreka med staršema, zato je zelo pomembno, 
da se partnerja pogovarjata o otroku, jokata, besnita, se razburjata oz. povesta, kako se počutita 
(Juul, 2010). Partnerski odnos je v prvih letih soočenja s kronično boleznijo na preizkušnji, saj 
imajo matere in očetje drugačna stališča in strategije za spoprijemanje z boleznijo. Zato tudi 
težje ohranjajo medsebojno povezanost in razumevanje (Kreft Hausmeister, 2014). Ženske po 
navadi bolj pokažejo čustva, moški pa se v takih trenutkih raje umaknejo in iščejo samoto. To 
ne pomeni, da moški ne čutijo, potrebujejo samo nekaj več skrbi in topline, preden izrazijo 
svoja čustva. Dobro je, da se partnerka tega zaveda in partnerju pomaga in ga ne kritizira (Juul, 
2010). Matere po navadi prevzamejo skrb za otrokovo zdravje, medtem ko očetje prevzamejo 
finančno skrb za družino (Kreft Hausmeister, 2014). 
Družinski člani morajo poskrbeti tudi za svoje zdravje (Husebø, 2009). Starši morajo ves čas 
iskati ravnotežje med potrebami otroka in lastnimi potrebami, zato je važno, da si najdejo nekaj, 
v čemer uživajo. Lahko je to šport, umetnost, meditacija, služba, družba ali nekaj čisto drugega 
(Juul, 2010). 
Starši morajo uskladiti vsakdanje obveznosti in zdravljenje in se soočiti tudi s tem, da lahko 
kljub zdravljenju bolezen napreduje, zato morajo prilagoditi svoje navade, vloge in odnose v 
družini. Socialna podpora je zelo pomembna v procesu prilagajanja, prav tako povezani 
dejavniki bolnišničnega okolja in komunikacija med družinskimi člani in zdravstvenim 
osebjem (Kreft Hausmeister, 2014). 
Obravnava otroka s kronično boleznijo je torej obravnava celotne družine, saj se vsi družinski 
člani soočajo s spremembami od diagnoze naprej (Kreft Hausmeister, 2014). Starši v težkih 
trenutkih potrebujejo pomoč in nasvete, da si olajšajo življenje z otrokom, ki je bolan ali 
invaliden. Pri tem jim lahko pomagajo zdravstveni delavci, združenja družin, skupine za 
samopomoč, informacije lahko pridobijo v knjigah in revijah. Seveda pa so tu najpomembnejši 
svojci (Restoux, 2010). 
Za starše je zelo pomembno, da okolica sprejme njihovega otroka. Ko se z otrokom pojavijo v 
javnosti, ljudje strmijo vanje, kar jih spravlja v zadrego. Če pa okolica nanje gleda kot na starše 
in jih podpira, so samozavestnejši. Veliko jim pomeni že to, da se okolica do njihovega otroka 
obnaša kot do vsakega drugega. Okolje je zelo pomembno, saj vpliva na kakovost vezi med 
starši in otrokom (Restoux, 2010). 
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Starši otrok s cerebralno paralizo si želijo boljše zdravljenje, boljšo opremo, pripomočke za 
otroke, izboljšanje družbenih odnosov in zdravilo za motorično motnjo (Graham idr., 2016). 
Da lahko dobro opravljajo svojo nalogo, morajo starši pridobiti dovolj znanja in zaupanja v 
svoje ravnanje. Pomagati jim morajo ustrezne strokovne službe, saj v obdobju soočanja z 
otrokovo drugačnostjo in sprejemanja le-te potrebujejo natančne informacije o stanju, stiskah 
in obremenitvah, ki jih lahko doživljajo ob vzgoji otroka (Trtnik, 2007). 
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2 NAMEN, CILJ IN RAZISKOVALNO VPRAŠANJE 
Za temo diplomske naloge smo se odločili na podlagi opravljanja prakse v času izobraževanja, 
ki smo je največ opravili v otroški ambulanti. Tam smo videvali otroke s kronično boleznijo, 
telesno in duševno motnjo ter njihove starše. Vedno, ko smo jih opazovali, smo se spraševali, 
kako se spoprijemajo z otrokovo boleznijo. 
V teoretičnem delu je s pomočjo literature predstavljena cerebralna paraliza, pridružene 
zdravstvene težave, proces postavljanja diagnoze, oblike zdravljenja, zdravstvena nega, druge 
oblike pomoči in kako se s tem soočajo starši otrok s cerebralno paralizo. 
Namen diplomske naloge je raziskati in predstaviti življenjsko zgodbo matere otroka s težko 
obliko cerebralne paralize. S pomočjo življenjskih zgodb dobi zdravstveno osebje boljši 
vpogled v zgodbe pacientov in svojcev. To jim pomaga pri delu, saj lahko na osnovi tega 
pridobijo vpogled v to, kaj je ljudem pomembno in ali so zadovoljni z njihovo obravnavo. 
Cilj diplomske naloge je s pomočjo narativne raziskave predstaviti soočanje matere s skrbjo za 
otroka s cerebralno paralizo v domačem okolju. 
Pri tem smo si v raziskovalne namene in v skladu z raziskovalno metodologijo zastavili široko 
raziskovalno vprašanje: Kako se mater otroka s cerebralno paralizo sooča z otrokovo boleznijo 
in svojo vlogo v skrbi za obolelega otroka? 
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3 METODE DELA IN MATERIALI 
Kvalitativno raziskovanje poudarja doživetja posameznika na subjektivni ravni (Vogrinc, 2008) 
in se v zadnjih desetletjih vse pogosteje uporablja v raziskovalne namene (Kordeš in Smrdu, 
2015). Pri narativnem raziskovanju so najpogosteje uporabljene prav kvalitativne metode 
(Ličen, 2013). 
Kvalitativno raziskovanje se ukvarja s proučevanjem posameznih primerov ali majhnega števila 
primerov (Vogrinc, 2008). Raziskovalec ne raziskuje samo, kar zanima njega, ampak prisluhne 
ljudem in razbere, kaj je pomembno s sogovorčevega vidika (Kordeš in Smrdu, 2015). 
Raziskovalec je vključen v okolje in lahko opazuje sogovorčevo verbalno in neverbalno 
govorico. Ob tem se mora zavedati, da lahko vpliva na raziskavo, zato mora biti nevtralen. Če 
se raziskovalec poistoveti s sogovorcem, lahko izgubi pregled nad raziskovalnim procesom. 
Namen kvalitativnega raziskovanja je ugotoviti, kako posamezniki vidijo in doživljajo 
situacijo, s ciljem obdelati podatke in povezati ugotovitve v utemeljeno teorijo (Vogrinc, 2008). 
Za kvalitativni pristop se odločajo raziskovalci, ki raziskujejo nova področja in težje dostopne 
skupine ljudi. Raziskava se začne z opredelitvijo teme. Raziskovalcu pomagajo vnaprej 
zastavljena raziskovalna vprašanja, a ta ga ne smejo omejevati (Vogrinc, 2008). Zaradi večje 
bližine z udeleženci je v kvalitativnem raziskovanju zelo pomembna raziskovalna etika (Kordeš 
in Smrdu, 2015). 
Narativne raziskave se vedno pogosteje uporabljajo za raziskovanje zdravstvene nege 
(Holloway in Freshwater, 2007). Življenjske pripovedi so tako vsakdanje, da se jih niti ne 
zavedamo. Zgodbe, ki nam jih povedo sogovorci, pa niso samo besedilo, ampak njihova 
resničnost (Ličen, 2013). 
Narativni podatki se zbirajo s poslušanjem zgodb, v katerih nam posamezniki pripovedujejo o 
izkušnjah z boleznijo, zdravljenjem, oskrbo (Holloway in Freshwater, 2007). Raziskovalec 
mora biti pazljiv, da sogovorca ne prizadene in odvrne od pripovedi. Za občutljive teme je 
narativna raziskava najprimernejša raziskovalna metoda (Ličen, 2013). Podatke narativne 
raziskave se lahko uporabi za izboljšanje oskrbe pacientov. Ko poslušamo pripovedi pacientov 
oz. svojcev, izvemo njihove izkušnje, potrebe in stališča (Holloway in Freshwater, 2007). 
3.1 Vzorec 
Za vzorec raziskave smo izbrali mater otroka s cerebralno paralizo. Gre za namenski vzorec, za 
katerega je značilno, da je izbran z natančno določenim namenom. Uporablja se za zbiranje 
informacij, saj posamezniki, ki so informirani o temi, najbolje posredujejo informacije. V 
raziskavo lahko vključimo posameznike ali širšo populacijo. Ugotovitve namenskega vzorca so 
omejene na proučevan vzorec (Vogrinc, 2008). Pred pričetkom raziskave smo materi razložili, 
da bi njeno življenjsko zgodbo predstavili v diplomski nalogi, in pridobili ustno soglasje. Zaradi 
anonimnosti je ime dečka in matere spremenjeno, v nadaljevanju ju imenujemo Lan in Mojca. 
Jerebica M. Diplomska naloga. 
Zdravstvena nega, UP Fakulteta za vede o zdravju, 2019 
16 
3.2 Instrument raziskovanja 
Za instrument raziskovanja je uporabljen narativni intervju. Mojco smo prosili, da nam pove 
svojo življenjsko zgodbo; ob tem smo jo usmerjali, da ne bi zašla s teme. Narativni intervju se 
izvaja ena na ena, njegov namen pa je pridobiti vpogled v pomemben dogodek iz 
sogovorčevega življenja ali življenjskega obdobja. Raziskovalec se pri tem čim manj vključuje 
v komunikacijo, da ne posega preveč v vsebino pripovedi. Vsako novo srečanje služi 
poglabljanju teme (Kordeš in Smrdu, 2015). 
3.3 Potek raziskave 
Z materjo smo se sestali na več srečanjih, saj je nemogoče dobiti globinski vpogled samo z 
enim srečanjem (Kordeš in Smrdu, 2015). Narativna analiza se navezuje na zgodbe, ki jih 
povedo sogovorci (Ličen, 2013). Analiza zgodbe temelji na kvalitativni vsebinski analizi po 
induktivnem principu (Vogrinc, 2008), vendar tako, da je ohranjena struktura zgodbe, kar je 
značilnost narativnega raziskovanja (Holloway in Freshwater, 2007). 
Z Mojco smo prvič vzpostavili stik konec junija 2019 preko telefonskega klica. Predstavili smo 
se in jo vprašali, ali bi sodelovala pri diplomski nalogi tako, da nam pove svojo življenjsko 
zgodbo. Privolila je in dogovorili smo se za prvo srečanje v živo. 
Vsa srečanja so potekala julija 2019 pri Mojci in Lanu doma. Vsa srečanja smo posneli in nato 
doma prepisali. Na drugem srečanju, ki je trajalo dve uri, smo Mojci najprej razložili, kako smo 
si zamislili, da bi srečanja potekala, in da bi njeno življenjsko zgodbo predstavili v diplomski 
nalogi. Dobili smo ustno privolitev. Ker je bila Mojca pripravljena povedati svojo življenjsko 
zgodbo, smo jo prosili, da začne prosto pripovedovati. Srečanje je potekalo v dnevni sobi. Po 
stenah dnevne sobe so fotografije in umetnine, vse je urejeno in prilagojeno Lanu. V sobi so 
razni pripomočki na vozičku, aspirator, zloženci in vse ostalo, kar potrebuje. Na kavču je 
postavljena antidekubitusna blazina. Veliko je igrač. Lan je v času pogovora spal v spalnici. 
Tretje srečanje je trajalo eno uro in pol. Potekalo je kot drugo srečanje, v dnevni sobi, Lan je 
spal. Na tem srečanju smo hoteli izvedeti več o določenih temah, tako da smo Mojci postavili 
vprašanja odprtega tipa, na katera je nato odgovorila. 
Ko smo zaključili analizo, smo Mojci poslali besedilo preko elektronske pošte, da pregleda 
vsebino in oceni, če je v besedilu kaj, kar ne bi želela, da se objavi, in ali je vse napisano prav 
(če smo kaj narobe razumeli, napisali). S tem smo želeli prispevati k večji relevantnosti naših 
ugotovitev. Podatke smo preverili pri Mojci tudi s ciljem, da bo diplomska naloga čim bolj 
zanesljiva, in ker je tema diplomske naloge etično občutljiva (Galvin, Todres in Richardson, 
2005).  
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4 REZULTATI 
Rezultati so predstavljeni v dveh delih. V prvem delu je opisan kronološki potek dogodkov oz. 
pomembni kronološki mejniki v materini zgodbi. V drugem delu so predstavljene teme, ki so 
nastale po tematski analizi vsebine povedane zgodbe. Teme so predstavljene s pomočjo 
vsebinskih kategorij in podkategorij, iz katerih so nastale, in so dodatno podprte z dobesednimi 
navedbami (citati) iz materine pripovedi. 
4.1 Kronološki potek zgodbe 
Mojca je začela pripovedovati svojo zgodbo od nosečnosti naprej. Povedala je, da je nosečnost 
potekala brez zapletov. Vse je potekalo normalno, redno je hodila na preglede. Otroka si je zelo 
želela. Bila je pripravljena nanj, saj sta z možem imela stanovanje in službo. Lan je bil rojen 
leta 2006. Porod je bil težji, kot je Mojca pričakovala. Ko se je otrok rodil, so takoj ugotovili, 
da ni vse v redu. Imel je spino bifido in aspiriral je mekonijsko plodovnico, tako da so ga morali 
oživljati. Mojca svojega otroka po porodu ni videla, ampak so ga takoj odpeljali v Ljubljano, 
kjer so mu naslednji dan operirali spino bifido (mielomeningokela). Težko ji je bilo, saj o tem 
ni vedela ničesar niti ji nihče ni o tem nič povedal. Takoj ko je lahko, je zapustila bolnišnico in 
odšla pogledat Lana v Ljubljano. Malo manj kot pol leta se je vsak dan vozila v Ljubljano, da 
ga je lahko videla. Pri magnetni resonanci so zdravniki ugotovili, da ima zelo poškodovano 
možganovino, prognoze so bile slabe, zato so staršem svetovali paliativno oskrbo. Mojca in 
njen mož sta se odločila, da otroka pustita pri življenju in da data vse od sebe za Lana. Po tem 
so se dogovorili, da mu vstavijo traheostomo, da ne bi prišlo do aspiracije, vstavili so mu tudi 
VP-drenažo in gastrostomo. V bolnišnici so ji predlagali, da Lana pošlje v zavod, saj so se 
zavedali, da je taka oskrba zahtevna. Ko je Mojca izvedela, da lahko taki otroci živijo doma, se 
je takoj naučila vseh postopkov, ki jih je Lan potreboval; pripravili so ji vse pripomočke, tako 
da je lahko odšla z Lanom domov. Doma je Lan lepo napredoval, samostojno je sedel, imel je 
kontrolo glave, pridobival je težo. To je trajalo do novembra 2007, ko se je stanje zelo 
poslabšalo. Lan je imel vročinske krče, ki so bili zelo dolgi in niso hoteli popustiti. Stanje se je 
toliko poslabšalo, da je Mojca vedela, da je buden, samo po tem, da je imel odprte oči. Začeli 
so se epileptični napadi. Ker se mu je zdravstveno stanje tako poslabšalo, se je Mojca morala 
učiti vsega na novo, saj je bilo, kot da bi imela drugega otroka. Pojavile so se apneje, zato je bil 
Lan priklopljen na alarm. Začele so se tudi težave z uroinfekti, nevrogenim mehurjem in 
vezikoureteralnim refluksom, tako da se ga je naučila kateterizirati. Mojca in Lan sta bila zelo 
aktivna, dokler je Lanovo zdravje to dopuščalo. Lan je imel dve likovni razstavi, tekla sta na 
maratonu s pomočjo posebnega tekaškega vozička, v Ljubljano sta šla božat kače in se veliko 
sprehajala ob morju. Glede socialnih odnosov se je Mojca zelo trudila, da bi ohranila stike s 
prijatelji, sodelavci, družino, a z druge strani ni bilo zanimanja. Razen članov ožje družine in 
redkih posameznikov so se drugi raje umaknili. Lanov oče je po petih letih odšel, tako da sta 
Mojca in Lan ostala sama. Poleti 2017 se je Lanovo zdravstveno stanje zopet zelo poslabšalo. 
Zaradi takega stanja ne moreta biti več aktivna, skrb za Lana je zelo zahtevna. Ima hipotonično 
cerebralno paralizo stopnje V po GMFCS, je popolnoma nepokreten in nima kontrole glave. 
Poleg že naštetih diagnoz ima hud razvojni zaostanek, zmerno naglušnost, slabovidnost, hudo 
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osteoporozo, skoliozo, kontrakture. Mojca se zaveda svoje odgovornosti in Lanovega 
zdravstvenega stanja. Hvaležna je, da je Lan živ in da ga ima ob sebi. V tem trenutku nima 
posebnih dolgoročnih načrtov za prihodnost razen tistih, ki se navezujejo na nego in skrb za 
njenega otroka. 
4.2 Vsebinska analiza zgodbe in prikaz tem 
Pri analizi besedila se je pokazalo 35 podkategorij, ki smo jih združili v 16 kategorij, iz katerih 
je nastalo šest glavnih tem. 
Tema 1: V pričakovanju starševstva in soočanje z realnostjo 
‒ Kategorija 1: Priprava na starševstvo 
‒ Kategorija 2: Porod in soočenje z otrokovim zdravstvenim stanjem 
‒ Kategorija 3: Vrnitev domov brez otroka – hospitalizacija otroka 
Tema 2: Obdobje pomembnih odločitev 
‒ Kategorija 4: Otrokovo zdravstveno stanje zahteva odločitev staršev 
‒ Kategorija 5: Mati se aktivira v skrbi za otroka 
Tema 3: Skrb za otroka v domačem okolju 
‒ Kategorija 6: Odhod domov z otrokom 
‒ Kategorija 7: Poslabšanje otrokovega zdravstvenega stanja v domačem okolju 
‒ Kategorija 8: Mati se ponovno uči in prilagaja novim situacijam v domačem okolju 
Tema 4: Polno in aktivno življenje 
‒ Kategorija 9: Otrokovo šolanje 
‒ Kategorija 10: Aktivno življenje 
Tema 5: Socialni odnosi 
‒ Kategorija 11: Vplivi na medosebne odnose 
‒ Kategorija 12: Včlanjenost v društvo 
‒ Kategorija 13: Doživljanje celotne situacije 
Tema 6: Razmišljanja in priprave na prihodnost 
‒ Kategorija 14: Zavod (kot možnost oskrbe otroka v prihodnosti) 
‒ Kategorija 15: Soočanje s slabšanjem otrokovega zdravstvenega stanja v zadnjih letih 
‒ Kategorija 16: Pričakovanja v prihodnosti 
V nadaljevanju so v preglednicah predstavljene posamezne teme in deli iz Mojčine pripovedi, 
ki vsebinsko dopolnjujejo navedene kategorije in podkategorije. 
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V preglednici 1 je predstavljena tema v pričakovanju starševstva in soočanje z realnostjo. Ta 
tema vsebuje tri kategorije, ki so nastale iz sedmih podkategorij. Mojca je bila pripravljena na 
starševstvo in otroka si je močno želela, a pri porodu ni šlo vse po načrtih. Otrok ni bil zdrav, 
zato sta starša morala sprejeti težko odločitev. 
Preglednica 1: V pričakovanju starševstva in soočanje z realnostjo 
Kategorije Citati 
Priprava na 
starševstvo 
1.1. Zdrav način življenja in želja po otroku 
»Je načrtovan otrok, tako da sem folno kislino jemala že pred zanositvijo in tudi v času nosečnosti. V 
času nosečnosti sem, kar se tiče prehrane, živela najbolj zdrav del življenja, tako da sem pazila, ker 
sem si zelo želela tega otroka.« 
1.2. Dojemanje starševske vloge 
»Jaz sem že v srednji šoli brala o tem, kako se vzgaja otroke, ker meni ni za imeti otroka samo zato, 
ker si dopolnil določeno starost, ampak sem si jaz želela imet otroka in sem se pripravila na odgovorno 
starševstvo. In to, da imam službo za nedoločen čas, in to, da imam lastno streho nad glavo, se mi je 
zdelo predpogoj, da lahko potem otroka pripeljem na svet in ga vzgajam v nekih optimalnih 
okoliščinah. Celo nosečnost ni bilo nikoli nobenega znaka, da bi bilo z Lanom karkoli narobe.« 
Porod in soočenje 
z otrokovim 
zdravstvenim 
stanjem 
1.3. Obravnava (niso vzeli resno njenega stanja) 
»Imela sem pripravljen scenarij, kako bo vse potekalo, ko bo prišel ta trenutek, in na žalost se je v 
trenutku, ko se je začelo, vse obrnilo na glavo. Mekonijska plodovnica mi je odtekla doma, po tem sem 
se stuširala in odšla sva v porodnišnico. Povedala sem, da mi je odtekla mekonijska plodovnica, dali 
so me snemat CTG. Bilo je tako, da so me hoteli poslat domov, ker nisem imela svojih popadkov. 
Kasneje sem ugotovila, da bi morali opraviti urgentni carski rez.« 
1.4. Otrok ni zdrav 
»[…] okoli petih popoldne, ko že nisem mogla več od bolečin, je prišla babica, ki je bila takrat v službi, 
in je rekla, naj se malo potrudim za svojega otroka. Ko je to rekla, ne vem, kje sem vzela moč, in sem 
tako močno potisnila, da sem se vsa raztrgala. Ko je otrok prišel končno ven, je v trenutku bila totalna 
panika, ker so ugotovili, da ima spino bifido. Že to je bila panika, še večja panika pa je bilo to, ker je 
Lan aspiriral mekonijsko plodovnico in ko se je rodil, ni zadihal.« 
1.5. Brez telesnega stika z otrokom (osebje je naredilo premalo), neinformiranost 
»Jaz sem bila še kar tam na porodni mizi, ker sem se odločila za epiduralno anestezijo, nisem mogla 
niti vstati, da bi šla pogledati otroka v sosednjo sobo, kjer so ga ročno nadihovali. Ko je šel Lan čez 
približno 2 uri na transport, so ga nekaj metrov proč od mene pripeljali v inkubatorju in to je bil moj 
porod … Nisem vedela, kaj je spina bifida, niti mi o njej niso nič takrat v tistem trenutku povedali.« 
Vrnitev domov 
brez otroka 
1.6. Skrb za otroka po porodu 
»Na vsak način sem si želela videti otroka. Tretji dan sem odšla domov in sem se samo preoblekla in 
takoj sva šla v Ljubljano. Lan je bil v umetni komi zaradi spine bifide. V bistvu ti ni nič jasno, prideš 
tam, otrok poln cevk. Meni je bilo pomembno samo to, da sem ga končno videla, tudi če le za kratek 
čas. In ta tretji dan se je začelo. Dokler ni prišel domov, sem se jaz vsak dan vozila k njemu.« 
1.7. Svetovanje zdravnikov za paliativno oskrbo zaradi vseh zapletov 
»V tem času milijon zapletov. Ko so otroka zbudili iz umetne kome po operaciji mielomeningokele, 
so ugotovili, da nima iskalnega, sesalnega in požiralnega refleksa. Naredili so magnetno resonanco in 
ugotovili živo grozo. Tako bela kot siva možganovina sta bili tako poškodovani, da so, razen dveh 
pediatrov, bili vsi mnenja, da je bolje, da se otroka pusti, da aspirira, se ga ne zdravi, ampak se mu 
omogoči umreti brez bolečin. Ker mogoče ne bo videl, slišal, govoril. Na njihov mogoče se midva 
nisva mogla odločiti, da bi ga pustila umreti.« 
 
Iz preglednice 1 je razvidno, kako zelo naporna je bila prva polovica leta po Lanovem rojstvu, 
saj sta se Mojca in njen mož morala vsak dan voziti v Ljubljano, da sta videla svojega otroka. 
Preglednica 2 predstavlja temo obdobje pomembnih odločitev, kjer je predstavljeno, kakšne 
zdravstvene težave je imel Lan in kako se je mati aktivirala, da bi lahko sama skrbela zanj. Ta 
tema vsebuje dve kategoriji, ki sta nastali iz dveh podkategorij. 
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Preglednica 2: Obdobje pomembnih odločitev 
Kategorije Citati 
Otrokovo 
zdravstveno 
stanje zahteva 
odločitev staršev 
2.1. Traheostoma, težave z drenažo, sepsa, vstavitev gastrostome 
»Ko smo se odločili, da mu dava možnost, da se bori za življenje, smo se dogovorili, da mu zaradi lažje 
toalete in zmanjšanja možnosti aspiracije vstavijo traheostomo. Po tem pa so se začeli zelo kmalu tudi 
zapleti z drenažo. Prišlo je do zamašitve drenaže in infekta. Takrat so mu notranjo drenažo vzeli ven, 
mu nastavili zunanjo drenažo in dali na antibiotike. Do četrtega meseca, dokler se zapleti z drenažo 
niso končali (sedemkrat je bila zamenjana), je bilo zelo pestro. Vmes je bila še ena sepsa, ko je za las 
ušel smrti. Po tem sem jaz prosila zdravnike, da mu vstavijo gastrostomo, saj je hranjenje po jejunalni 
sondi postalo prezahtevno.« 
Mati se aktivira v 
skrbi za otroka 
2.2. Želja po skrbi za otroka, da vse naredi sama 
»Zelo hitro sem želela sama skrbeti za Lana, v smislu, da bi ga sama poaspirirala, da nisi odvisen, kdaj 
bo lahko prišla sestra.« 
 
Iz preglednice 2 je razvidno, da se je Mojca zelo hitro soočila s skorajšnjo smrtjo otroka. Lan 
je uspešno prestal vse operacije in Mojca je hotela postati samostojna pri skrbi zanj, da ne bi 
bil odvisen le od pomoči drugih. 
Preglednica 3 predstavlja temo skrb za otroka v domačem okolju. Ta tema vsebuje tri kategorije, 
ki so nastale iz osmih podkategorij. Mojca je bila presrečna, ko je izvedela, da otroci s takšnim 
zdravstvenim stanjem lahko živijo v domačem okolju, zato se je hitro aktivirala in se naučila 
vsega, kar je bilo potrebno za Lana. Vmes je prišlo do poslabšanja stanja in Mojca se je morala 
vsega naučiti na novo. 
Preglednica 3: Skrb za otroka v domačem okolju 
Kategorije Citati 
Odhod domov z 
otrokom 
3.1. Zdravniki predlagajo zavodsko oskrbo za otroka, saj se zavedajo zahtevnosti nege, in Mojčino 
spoznanje, da otroci s takšnim zdravstvenim stanjem lahko živijo v domačem okolju 
»Zdravniki so mi, ko se zdravljenje še ni zaključilo, povedali, da obstajata dva zavoda v Sloveniji za 
otroke, kot je Lan. Potem pa je prišla na enodnevno hospitalizacijo ena deklica, ki je imela traheostomo 
in gastrostomo, mamica jo je aspirirala, hranila po gastrostomi in jaz sem v bistvu po tem videla, da 
obstaja možnost, da taki otroci živijo doma. To je bilo zame razsvetljenje.« 
3.2. Učenje postopkov in oskrba s pripomočki 
»In od takrat sem samo spraševala, kdaj gre lahko Lan domov, kdaj me boste naučili to, kdaj me boste 
naučili tisto. V vsej nesreči sem imela zmeraj to srečo, da je tam delala ena fantastična diplomirana 
medicinska sestra, ki me je vsega naučila, od aspiriranja, menjave traheostome, menjave gastrostome, 
oživljanja otroka. Takrat je lahko šel Lan domov. Prosila sem za baterijski aspirator, ker sem želela, da 
bo Lan živel polno življenje, ne pa zaprt med štirimi stenami.« 
3.3. Napredovanje (teža, kognitivni razvoj, sedenje, kontrola glave) 
»En mesec po prihodu domov sem sestram poslala Lanovo fotografijo. Niso mogle verjeti, kako je 
napredoval s težo in v razvoju. Ker je imel kanilo, ni mogel reči dober dan, je pa v pozdrav ponudil 
roko. Samostojno je sedel, imel kontrolo glave, v stolčku za hranjenje se je brez težav sam igral. Bil je 
zelo radoveden, navihan, pravi užitek je bilo preživljanje časa z njim.« 
Poslabšanje 
otrokovega 
zdravstvenega 
stanja v domačem 
okolju 
3.4. Vročinski krči 
»Sreča je trajala do 2. 11. 2007. Prehladil se je, povišala se mu je telesna temperatura. Njegova 
zdravnica je delala popoldne in šli smo na pregled. Ko sem ga slekla, so se začeli vročinski krči. Niti 
dve ampuli Stesolida nista pomagali. Pol ure kasneje so ga reševalci odpeljali v bolnišnico, kjer so mu 
še eno uro poskušali nastaviti kanal, da bi mu intravenozno uvedli zdravila. Ker je bil v krčih, jim to ni 
uspelo. Po tem je v ordinacijo vstopila vodja oddelka, vprašala, kaj se dogaja, in z vozička vzela 
Dormicum ter mu ga aplicirala muskularno. Po 30 sekundah so se krči umirili.« 
3.5. Izguba otroka že drugič 
»V Lanovih očeh ni bilo več iskric in meni je bilo, kot da sem zgubila že drugega otroka [jok]. 
Pričakovala sem namreč zdravega otroka, pa se ni rodil. Tako da sem enega že izgubila. Ne glede na 
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Kategorije Citati 
vse posebne potrebe sem ga imela neizmerno rada, posebnih potreb sploh nisem videla. Ko so se začeli 
vročinski krči, so mi vzeli tudi drugega otroka.« 
Mati se ponovno 
uči in prilagaja 
novim situacijam 
v domačem 
okolju 
3.6. Ponovno učenje in pojavitev apnej 
»Ko se je po več kot enomesečni hospitalizaciji Lan vrnil domov, smo se začeli privajati na drugačen 
način življenja. Pojavili so se namreč epileptični napadi in apneje.« 
3.7. Apneja 
»Vsa sreča je bila, da smo Lana imeli od začetka na oksimetru z alarmom. Alarm ga je petkrat rešil, v 
nasprotnem primeru bi umrl, saj je med spanjem nehal dihati. Prvič je prišlo do apneje med jutranjo 
nego, ko je ležal na previjalni mizi. Takrat ni bil priključen na oksimeter, le modre ustnice sem videla, 
on pa me je gledal v oči in se mi smejal. V trenutku sem vzela ambu balon in ga začela predihovat. Ko 
je tretjič prišlo do apneje, sem prosila, če bi Lan dobil respirator, saj je bilo vsakokrat potrebno klicati 
reševalce, da so ga najprej odpeljali do bolnišnice v kraju bivanja, od tam pa še naprej v Ljubljano.« 
3.8. Materino znanje in spretnost 
»Nisem iz zdravstvene stroke, a sem že ob prvi apneji ostala čisto mirna, takoj odreagirala, oživljala 
Lana, kot da to počnem že vrsto let. Ne vem, od kod ta moč in umirjenost.« 
 
Iz preglednice 3 je razvidno, koliko znanja ima Mojca, da lahko skrbi za svojega otroka in točno 
ve, kaj mora narediti v določeni situaciji. 
V preglednici 4 je predstavljena tema polno in aktivno življenje, kjer je opisano, kako je 
potekalo Lanovo šolanje in kako aktivno življenje je imel kljub njegovemu zdravstvenemu 
stanju. Ta tema vsebuje dve kategoriji, ki sta nastali iz štirih podkategorij. 
Preglednica 4: Polno in aktivno življenje 
Kategorije Citati 
Otrokovo šolanje 4.1. Formalni vpis 
»Ne glede na zdravstveno stanje mora vsak šoloobvezen otrok biti vključen v izobraževalni proces. Na 
osnovi zdravstvenega stanja je bil Lan vpisan v CIRIUS Vipava, ker je to najbližja šola, ki izvaja zanj 
primeren program. Od začetka sem ga vozila dvakrat na teden. Ko je bil tam, so se zelo potrudili. 
Vedno je imel fizioterapijo in delovno terapijo, hodili smo na sprehode, si ogledali kakšno predstavo. 
Tam se otrokom vedno nekaj dogaja. Ker sva v istem času, ko sem ga vozila v šolo, bila velikokrat tudi 
v Ljubljani zaradi specialističnih pregledov in medicinskih pripomočkov, je to bilo zanj tako naporno, 
da mu je na koncu obdobja imunski sistem tako oslabel, da je prišlo do respiratornega infekta. V 
naslednjem šolskem letu se je zgodba ponovila, čeprav je šolo obiskoval le enkrat na teden, zato smo 
se dogovorili za izobraževanje na domu.« 
4.2. Šolanje doma 
»Ko je učiteljica zaključila s svojim delom na bližnji osnovni šoli, je enkrat na teden prišla k nama 
domov.« 
Aktivno življenje 4.3. Športna aktivnost 
»V začetku leta 2014 sem se odločila, da moram poskrbeti za svojo fizično moč, da bom lahko še naprej 
skrbela za Lana. Razmišljala sem o aktivnosti, v katero je vključen tudi Lan, saj varstva zanj nimam. 
Odločila sem se za tek. S pomočjo prijateljev sva kupila poseben tekaški voziček in prvo leto odtekla 
10 km, naslednje leto pa nama je podporna skupina srčnih tekačev omogočila, da sva pretekla celo 
polmaraton.« 
4.4. Lan kot otrok, ne kot otrok s posebnimi potrebami 
»Želela sem si, da Lan živi čim bolj polno, kvalitetno življenje, da dobi čim več izkušenj. Namenoma 
sva šla npr. v trgovino, da se nauči, da je potrebno počakati v vrsti. Od vsega začetka namreč nanj 
gledam kot na otroka, ne pa kot na otroka s posebnimi potrebami. Posebne potrebe določajo, kako živi, 
ne določajo pa, kdo Lan je. Meni so postale del njega in so mi samoumevne.« 
 
Mojca je kljub otrokovemu stanju živela aktivno življenje. Ni se zapirala v hišo, ampak je 
opravljala vsakdanje obveznosti. 
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Preglednica 5 predstavlja temo socialni odnosi, kjer so opisani medosebni odnosi s svojci, 
prijatelji, sodelavci, možem. V tej temi Mojca pove tudi, kako doživlja celotno situacijo in ali 
sta z Lanom včlanjena v kakšno društvo. Tema vsebuje tri kategorije, ki so nastale iz osmih 
podkategorij. 
Preglednica 5: Socialni odnosi 
Kategorije Citati 
Vplivi na 
medosebne 
odnose 
5.1. Socialna izključenost 
»Ob strani so nama stali najbližja družina, moja mati, moj brat, starši in brat bivšega moža. Od začetka 
smo se družili z ostalimi ob rojstnodnevnih zabavah in drugih priložnostih. Kljub trudu, da živimo čim 
bolj polno življenje, da Lana približamo ljudem, da bo čim bolje sprejet v družbi, se to ni zgodilo. 
Sorodniki, prijatelji, sodelavci, vsi so se počasi umaknili. Ostali smo skoraj brez vseh.« 
5.2. Prevelik napor za očeta in prilagajanje na življenje brez njega 
»Po petih letih tati ni zmogel več. On je namreč cele noči dežural z Lanom, saj je takrat Lan zelo slabo 
spal, večkrat ga je bilo potrebno aspirirati. Po neprespani noči se je zjutraj odpeljal v službo v Ljubljano, 
delal cel dan, po prihodu domov delal še kakšno uro, nato pa pozno zvečer spet "prevzel" dežurstvo. 
Čeprav sem vedela, da bom za Lana skrbela sama, nisem razmišljala o tem, da bi Lan šel v zavod. 
Življenje si je bilo potrebno organizirati čisto drugače.« 
5.3. Pozitivne izkušnje s posamezniki iz sistema in s tekači 
»Od vseh zdravnikov se je za Lana najbolj potrudil njegov nevrolog. Izjemen človek in zdravnik, odprt 
za to, če želiš otroku pomagati s kakšno alternativno metodo zdravljenja. Ogromno mu je pomagala 
tudi zdravnica na URI Soča. Njej gre zahvala, da je Lan dobil vse potrebne, predvsem pa funkcionalno 
najustreznejše medicinske pripomočke. Medicinska sestra Lanovega osebnega zdravnika pa nama je 
vedno na voljo, tudi če jo pokličem sredi noči.« 
»V vseh teh letih sem bila najbolj prijetno presenečena z odzivom tekačev. Ljudje, ki naju sploh niso 
poznali, so naju tako lepo sprejeli. Po dolgem času sva končno nekomu pripadala, bila del družbe. 
Kamorkoli sva prišla, so naju od daleč pozdravljali. Skupina srčnih tekačev nama je podarila svoj 
polmaraton. Izmenjavali so se v porivanju Lanovega vozička in nama tako omogočili, da sva pretekla 
polmaraton. Takšni ljudje so zame zaklad.« 
Včlanjenost v 
društvo 
5.4. Nesprejemanje v društvu 
»Obrnila sem se na lokalno društvo v želji, upanju, da mi bodo s svojimi izkušnjami lahko pomagali. 
Nekako med vrsticami so me zavrnili, ker so njihovi otroci že mnogo starejši od Lana, tako da sem 
ostala brez podpore staršev v podobni situaciji.« 
5.5. Lastno društvo 
»Sedaj smo ustanovili svoje društvo. Združili smo se starši, ki imamo težko bolne otroke, ker vemo, 
kaj potrebujemo. Svoje izkušnje želimo deliti s tistimi, ki so komaj na začetku svoje poti, se med seboj 
povezovati, svetovati, kako do potrebnega. Ne zbiramo pa in delimo finančne pomoči. Želimo si doseči 
spremembe tako v zakonodaji kot v praktičnem življenju.« 
Doživljanje 
celotne situacije 
5.6. Gledanje na otroka s posebnimi potrebami 
»Jaz to doživljam čisto drugače, kot običajno doživljajo starši otrok s posebnimi potrebami. Hitro sem 
sprejela Lanovo drugačnost, nisem se pa z njo sprijaznila in se nikoli ne bom. Vedno mi je bilo 
pomembno samo to, kaj lahko naredim, da bo njemu dobro. Njegove posebne potrebe so del njega, 
način, kako živiva, nisva pa zato nikakršne žrtve, uboga ali kaj podobnega.« 
5.7. Zavedanje bremena za partnersko zvezo 
»Če bi lahko zavrtela čas nazaj, bi spremenila samo to, da bi začela hitreje in intenzivneje iskati varstvo 
za Lana, da bi imela z možem čas za partnerski odnos. Ves čas sva bila namreč vpeta v skrb za Lana, 
urejanje vsega potrebnega, nisva pa si vzela časa za naju.« 
5.8. Otrok kot prioriteta 
»Ne glede na to, kako zahtevno življenje živim, kako sem izčrpana, koliko znanja in organizacije je 
potrebno, ne bi ničesar zamenjala. Lan je moj otrok, neizmerno sem si ga želela, komaj čakala, da pride 
na svet, in samo to je pomembno.« 
 
Iz preglednice 5 je razvidno, da je Mojca zaradi Lanovega zdravstvenega stanja izključena iz 
socialne mreže. Mojca se tudi zaveda, kako zahtevna je skrb za Lana. 
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V preglednici 6 je predstavljena tema razmišljanja in priprave na prihodnost. Mojca se zaveda, 
da se otrokovo zdravstveno stanje slabša. Ta tema vsebuje tri kategorije, nastale so iz šestih 
podkategorij. 
Preglednica 6: Razmišljanja in priprave na prihodnost 
Kategorije Citati 
Zavod (kot 
možnost oskrbe 
otroka v 
prihodnosti) 
6.1. Skrb za Lana, če se Mojci kaj zgodi 
»Ko sem izvedela, da bova ostala sama, sem jaz prosila, če lahko greva za en teden v center za 
zdravljenje bolezni otrok Šentvid pri Stični. Da se spoznamo, da vem, da bo za Lana primerno 
poskrbljeno v primeru, da se meni kaj zgodi.« 
Soočanje s 
slabšanjem 
otrokovega 
zdravstvenega 
stanja v zadnjih 
letih 
6.2. Vedno več zapletov (urinski kateter, povišana telesna temperatura, sepsa) 
»Lanu se je v zadnjem času zdravstveno stanje močno poslabšalo. Začelo se je poleti 2017. Od danes 
do jutri je nehal samostojno lulati, tako da sem ga kateterizirala vsake tri ure. Takrat smo se dogovorili, 
da bo ponoči imel stalni urinski kateter. Do letošnjega februarja je vse delovalo, kar naenkrat pa telo 
ni več sodelovalo, urinskega katetra nisem mogla nikakor vstaviti. Zaplet smo rešili tako, da mu je 
stalni kateter vstavil urolog in vstavljen je bil za daljše obdobje.« 
»13. 7. 2018 se mu je ponoči močno povišala telesna temperatura. Z bliskovito hitrostjo sta se razvila 
respiratorni in uroinfekt, kmalu pa tudi sepsa in gastropareza. Za las je ušel smrti. Nismo vedeli, če mu 
bo uspelo preživeti prvo noč. Posledično je njegovo splošno počutje mnogo slabše, telo je oslabelo, 
mnogo bolj dovzeten je za infekte.« 
6.3. Prepoznavanje znakov pešanja zdravja pri otroku 
»Hudo mi je, ko vidim, kako mu zdravje peša. Pripravila sem se na to, da se bo kmalu poslovil, saj se 
ni zmogel niti nasmehniti več, v njegovih očeh ni bilo več življenja. Popolnoma otopel, brez energije. 
Že dolgo ne ustvarjava več, saj nima energije niti za sedenje, kaj šele, da bi aktivno sodeloval.« 
Pričakovanja v 
prihodnosti 
6.4. Zavedanje otrokovega zdravstvenega stanja, hvaležnost, da otrok še živi 
»Zelo sem realna, kar se tiče Lanovega zdravstvenega stanja, kar se tiče prognoz. Ampak kot mati 
vedno upam, ne da se bo stanje izboljšalo, ampak da bi vsaj ostalo, kot je. Nikoli ne vem, kaj naju čaka 
jutri, zato Lana "živim" na polno čisto vsak dan. Vsak večer se mu zahvalim, da je moj, da je z mano, 
ker ne vem, če se bo zbudil v novo jutro.« 
6.5. Kratkoročni načrti za prihodnost 
»Nimam nekih načrtov, upanja za prihodnost. Poskrbim za stvari, ki jih potrebuje. Npr. vem, da bo 
rabil novo blazino proti preležaninam.« 
6.6. Življenja brez Lana si Mojca ne more predstavljati 
»Razum je pripravljen na Lanov odhod, srce pa ni in nikoli ne bo. Ko poskušam razmišljati o življenju 
brez Lana, nikakor ne pridem do načrta, kako in kaj. Ker ne vidim več smisla življenja, če njega ni 
več.« 
 
Iz preglednice 6 je razvidno, da se je Mojca do neke mere pripravila na prihodnost, a vseeno si 
ne predstavlja življenja brez Lana. 
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5 RAZPRAVA 
V diplomski nalogi smo želeli predstaviti življenje matere otroka s cerebralno paralizo. 
Zanimalo nas je, kako se sooča z otrokovo boleznijo in kakšno vlogo ima v skrbi za obolelega 
otroka. S tem, ko medicinske sestre poznamo materino zgodbo in njene izkušnje, jo lahko bolje 
razumemo in ji nudimo oporo. S pomočjo takih zgodb lahko ugotovimo tudi, kje so 
pomanjkljivosti v sistemu, in jih poskušamo odpraviti. 
Kot navajajo Jekovec, Vrhovšek in Neubeuer (2011), imajo ljudje s cerebralno paralizo še 
dodatna obolenja, kot so epileptični napadi, inkontinenca, okužbe urinskih poti, težave z vidom 
in sluhom; vse našteto ima tudi Lan. Pridružene težave otežujejo oskrbo. Pri odgovoru na 
raziskovalno vprašanje o tem, kako se mati otroka s cerebralno paralizo sooča z otrokovo 
boleznijo in s svojo vlogo v skrbi za obolelega otroka, smo skozi analizo pripovedi prepoznali 
nekatere vsebinske iztočnice, iz katerih smo oblikovali šest tem: v pričakovanju starševstva in 
soočanje z realnostjo (tema 1), obdobje pomembnih odločitev (tema 2), skrb za otroka v 
domačem okolju (tema 3), polno in aktivno življenje (tema 4), socialni odnosi (tema 5) in 
razmišljanja in priprave na prihodnost (tema 6). 
V prvem delu razprave lahko združimo dve temi: v pričakovanju starševstva in soočanje z 
realnostjo (tema 1) in obdobje pomembnih odločitev (tema 2). Ko je Mojca rodila otroka in je 
izvedela, da je bolan, se je počutila, kot da bi izgubila otroka, saj je pričakovala, da bo rodila 
zdravega, živahnega otroka. Staršem se v taki situaciji poruši svet in kar so pričakovali od 
prihodnosti, se uniči. V procesu soočanja z realnostjo se morajo naučiti reči zbogom sanjskemu 
otroku (Juul, 2010). Mojca sploh ni vedela, kaj je narobe z otrokom, niti si nihče ni vzel časa, 
da bi ji to povedal oz. razložil. Nikoli ni ugoden trenutek za to, da se sporoči slabo novico, a 
vseeno se to mora narediti, kajti vsak starš sprejema nastalo situacijo drugače (Restoux, 2010). 
Mojca se je, kar se tega tiče, dosti hitro sprijaznila s stanjem svojega otroka oz. to sprejela. 
Trtnik (2007) navaja, da je to odvisno od osebnosti staršev, čustvene naravnanosti, od 
otrokovega spola in starosti, naravnanosti okolja, vere in medsebojne povezanosti. Starši lahko 
sprejmejo otrokovo bolezen kot del svojega življenja (Kreft Hausmeister, 2014), kar se je 
zgodilo tudi pri Mojci. Kot navaja Juul (2010), so se starši v takem primeru pripravljeni zatekati 
v skrajnosti. Mojčina skrajnost je bila ta, da je hotela pridobiti vse informacije o otrokovem 
zdravstvenem stanju in se naučiti vse postopke do potankosti, da lahko Lan živi v domačem 
okolju. 
Naslednja obravnavana tema so socialni odnosi (tema 5). Kljub temu, da se Mojca ni skrivala 
pred ostalimi, ampak se je hotela družiti in do tega ni imela zadržkov, je hitro prišlo do socialne 
izolacije. Prijatelji, sorodniki in sodelavci Lana niso sprejemali, kot bi si Mojca želela. Restoux 
(2010) prav tako navaja, da so ob novici o otrokovi bolezni družinske in prijateljske vezi na 
preizkušnji. Nekatere vezi se okrepijo, druge pa propadejo; nekateri prijatelji se ne morejo 
soočiti s tem, saj v njih vzbuja tesnobo (Restoux, 2010). Kot navaja Kreft Hausmeister (2014), 
matere po navadi prevzamejo skrb za otroka, očetje pa finančno skrb. Tudi Mojca je doma 
skrbela za otroka, medtem ko je mož delal. Juul (2010) poudarja, da je zelo pomembno, da se 
partnerja pogovarjata o otroku, jokata, si povesta, kako se počutita. V Mojčinem primeru je bila 
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partnerska veza na preizkušnji, saj z možem nista imela časa zase, ker sta morala skrbeti za 
otroka 24 ur na dan. 
Starši morajo poskrbeti tudi za svoje zdravje (Husebø, 2009) in najti morajo nekaj, v čemer 
uživajo. Lahko je to šport, umetnost, meditacija, služba, družba ali čisto nekaj drugega (Juul, 
2010). Kot opisuje tema polno in aktivno življenje (tema 4), si je Mojca našla odlično športno 
aktivnost, saj je lahko vanjo vključila tudi Lana. Izbrala si je tek, s tem pa je spoznala veliko 
ljudi, ob katerih se ni počutila socialno izolirana, ampak so ju z Lanom zelo lepo sprejeli. Za 
starše je zelo pomembno, da okolica sprejme njihovega otroka. Če okolica nanje gleda kot na 
starše in jih podpira, so starši tudi samozavestnejši (Restoux, 2010). 
Skrb za otroka v domačem okolju (tema 3) ni enostavna. Mojca svojo nalogo dobro opravlja, 
saj je pridobila dovolj znanja in zaupanja v svoje ravnanje. Pri tem so ji pomagale nekatere 
medicinske sestre in zdravniki, od katerih je dobila natančne informacije o stanju in zdravstveni 
negi otroka na domu (Trtnik, 2007). Premalo pa je bilo podpore zdravstvenega sistema kot 
takega. Jekovec Vrhovšek in Neubeuer (2011) navajata, da bi morali urediti poseben medicinski 
center prav za osebe s cerebralno paralizo, kjer bi imeli ustrezno usposobljene zdravstvene 
delavce in bi bili bolj kakovostno obravnavani. Starši se namreč v veliko primerih srečujejo z 
zdravstvenimi delavci, ki ne poznajo in ne razumejo njihovih težav. 
Husebø (2009) navaja, da se življenje spremeni, če živiš v družini z bolnim otrokom. Stvari, ki 
so bile bistvene, izgubijo pomen. Podobno opazimo tudi pri Mojci, ko govori o razmišljanju in 
pripravah na prihodnost (tema 6). Preden je rodila, je svoje misli, skrb usmerjala drugam, sedaj 
pa je zanjo pomembno samo to, da se Lanovo zdravstveno stanje ne poslabša. 
Z narativno raziskavo dobimo najboljši vpogled v življenje druge osebe, še posebej, ko gre za 
specifičen ali redek primer. Življenjske zgodbe nam dajo možnost, da spoznamo, kakšno 
življenje ima nekdo drug, ki nam pove svoje dobre in slabe izkušnje, čustva in prigode. Ob 
poslušanju življenjske zgodbe, ki se nas je zelo dotaknila, smo tudi sami začeli drugače gledati 
na svet. Tako kot je takšna raziskava dobra, pa je lahko tudi težka, saj je ob zgodbi, polni izgub 
in nepravičnosti, težko ostati ravnodušen, kljub temu pa moramo biti kot raziskovalci 
profesionalni. 
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6 ZAKLJUČEK 
V diplomski nalogi smo želeli predstaviti edinstveno in posebno življenje matere otroka s hudo 
obliko cerebralne paralize. Želeli smo, da se take starše razume, kaj vse morajo pretrpeti, kakšne 
padce in izgube doživljajo, kdo jim ob tem stoji ob strani, kakšne izkušnje imajo na področju 
zdravstva. Za take starše bi morali imeti več razumevanja in bolj bi se jim bilo treba posvetiti. 
Poleg tega, da se soočajo z izgubami, se morajo ukvarjati še s stvarmi, o katerih bi lahko že prej 
pridobili potrebne informacije. Takšna so npr. vprašanja o tem, kam se lahko obrnejo, da izvejo 
več o otrokovi bolezni, kako si morajo priskrbeti pripomočke, če oskrbujejo otroke doma, 
kakšne olajšave jim pripadajo itd. 
Vsak primer je svojevrsten. A tako bolnega otroka je vedno težko imeti v domačem okolju, še 
posebej, če smo pri tem sami in ni nikogar, ki bi lahko za nekaj časa popazil na otroka. 
Velikokrat se zgodi, da ni nikogar, ki bi priskočil materi na pomoč, da bi se ta vsaj malo 
odpočila in naredila nekaj zase, saj je 24-urna nega otroka na domu zelo naporna. Tu bi mati 
potrebovala podporo okolice, morala bi imeti občutek, da v težavah ni sama. 
Ker vsak starš gleda na otrokovo bolezen drugače in se s tem sooča na drugačen način, bi bilo 
dobro raziskati še življenjske zgodbe ostalih staršev, ki skrbijo za otroka s cerebralno paralizo 
v domačem okolju. 
Ob pisanju diplomske naloge smo spoznali, da se ljudje preveč obremenjujemo zaradi 
nepomembnih stvari v življenju. Ob taki zgodbi se res zamislimo nad tem, koliko energije, 
volje, znanja in borbenosti mora imeti mater za oskrbo hudo bolnega otroka na domu.   
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